PATIENT-EXPERT 

FOCUS 


“ Un modele de patient-expert 
en psychiatrie : les mediateurs 
de sante/pairs 


E n janvier 201 2, le Centre colla- 
borateurde I'Organisation mon- 
diale de la sante* (CCOMS) a 
mis en place en France, sous I'impul- 
sion du psychiatre Jean-Luc Roelandt, 
le programme pilote « mediateurs de 
sante/pairs ». II vise a former et faire 
recruter par des etablissements de 
sante mentale 30 personnes ayant 
(ou ayant eu) des troubles psychiques, 
desormais retablis ou en voie de reta- 
blissement. S'inspirant des experiences 
etrangeres, en particular quebecoises, 
en les adaptant au contexte franpais, 
ce programme valorise le savoir expe- 
rientiel et la formation des usagers des 
services de psychiatrie, afin de demon- 
trer I’efficacite de la « pair-aidance ». Le 
terme « mediateur de sante/pair » a ete 
cree a cette occasion : il est en partie 
la traduction de I’anglais peer support 
workers. II designe une nouvelle cate- 
gorie d’intervenants dans les services 
de sante mentale ayant pour mission la 
mediation en sante somatique et men- 
tale. La particularity de ces mediateurs 
est done d'etre des « ex-usagers •>, d'oii 
la reference a la notion de « pair ». 

Une formation d'un an en alternance 
(8 semaines de cours et 36 semaines 
de stage dans un service de psychiatrie) 
menait a I'obtention d'un diplome uni- 
versitaire de mediateur de sante/pair 
(university de Paris-8). Ensuite, les 
mediateurs ont poursuivi leur travail 
dans les equipes de soins, tout en bene- 
f iciant de modules de formation continue 
et de reunions regulieres d'echanges de 
pratiques entre pairs. Ils ont en parallele 
ete recrutes par les etablissements de 
soins avec un statut et une grille indi- 
ciaire correspondant a lafonction d'ad- 
joint d'agent administratif. 

Qui sont les mediateurs 
de sante/pairs ? 

Les mediateurs de sante/pairs peuvent 
etre definis comme des personnes : 


- ayant ou ayant eu une experience 
en tant qu'utilisateurs des services de 
sante mentale ; 

- etant en capacity de travailler ; 

- ayant decide d'entamer un parcours 
de professionnalisation dans le do- 
maine de I’aide et de la mediation en 
sante mentale ; 

- ayant envie d'assurer un role de faci- 
litateurs de sante et de s'integrer dans 
les equipes de sante mentale. 

II s’agit d’une nouvelle profession 
de soin et d'accompagnement. En avril 
201 1 , une fiche de fonction de media- 
teur de sante/pair a ete publiee pour 
recruter les premiers mediateurs. Le 
mediateur y est decrit comme etant 
a I’interface entre le cure et le care : 
« La mediation en sante est une inter- 
face de proximite pour faciliter I'acces 
aux droits, aux soins, assuree aupres 
d’un public par une personne de 
confiance, issue de ce public ou proche 
de lui, competente et formee a cette 
fonction d'information, d'orientation et 
d’accompagnement. » 

La selection des futurs mediateurs 
de sante/pairs porte essentiellement 
sur le recul des candidats quant a leur 
experience, ainsi que sur leurs capaci- 
tes a expliciter leurs parcours de 
retablissement. 

La strategic de formation 
des mediateurs est un enjeu 
majeurdu programme 

Le parcours de formation developpe 
par Puniversite de Paris-8 et les char- 
ges de mission s'est inspire de forma- 
tions existantes mises en place dans 
des pays ou la mediation en sante 
mentale est deja presente. Au vu des 
niveaux d’etudes tres disparates des 
candidats, Puniversite a propose une 
formation de type « diplome universi- 
taire » (DU), pour laquelle Padmission 
peut se faire par validation des acquis 
professionnels et personnels. Le 


CCOMS, la Federation nationale des 
associations d’usagers en psychiatrie 
et Puniversite ont construit ensemble 
les contenus du DU. La formation en 
elle-meme, les deplacements des 
mediateurs pour s’y rendre, ainsi que 
les hebergements et autres frais cou- 
rants ont ete finances par une dotation 
de la Caisse nationale de solidarity 
pour I’autonomie allouee dans le 
contexte de [’experimentation. 

Le principe de Pexperimentation 
est une formation dite « en cours d'em- 
ploi », ce qui equivaut a un emploi en 
alternance. Les mediateurs de sante/ 
pairs, une fois recrutes par des etablis- 
sements de soins en sante mentale, se 
rendent en formation une semaine par 
mois pendant un an. 

Role du mediateur de sante/pair 

II se decline en 4 aires : 

- I'acces aux soins : a I'instar des 
mediateurs de sante publique, les 
mediateurs de sante/pairs assurent 
une fonction d'interface entre les 
equipes soignantes et les personnes 
en difficulty ; 

- I'accompagnement : ils assurent 
un soutien a I'insertion sociale en lien 
avec les diverses associations locales, 
lutte contre la solitude, etc ; 

- le soutien relationnel : leur accompa- 
gnement est specifique et a pour but 
de soutenir le processus de retablis- 
sement des usagers ; 

- Pinformation sur les therapeutiques : 
les mediateurs peuvent informer sur 
les therapeutiques sans se substituer 
aux soignants et constituer des relais 
de communication entre les usagers et 
les equipes sur les traitements. 

Les 1 6 mediateurs en poste au- 
jourd'hui font partie integrante des 
equipes de soins et travaillent en tant 
que professionnels du champ de la 
sante mentale. Leurs pratiques sont 
variees : animation de groupes »> 
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Chargee de mission 
programme Mediateurs 
de sante-pairs/ 
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B. Staedel declare 
n'avoir aucun 
lien d'interets. 


* Le CCOMS 
est une organisation 
fonctionnelle, 
rassemblant 
un reseau d’actions, 
de competences 
et de programmes, 
en lien avec la 
politigue de sante 
mentale de I’OMS. 

II repond aux 
exigences de 
recherches 
et de formations 
definis par I’OMS 
et est designe 
tous les 4 ans par 
I’OMS sur la base 
d’un programme 
pluriannuel 
C’est une unite 
fonctionnelle 
de I'EPSM Lille 
Metropole. II fait 
partie de I'equipe 
de recherche 
appliquee en sante 
mentale ERASM, 
et est rattache 
a I'unite Inserm 
LJMR 1123 - 
Epidemiologie . . . 
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. . . clinique 
et evaluation 
economique 
appliquees 
aux populations 
vulnerables, 
equipe ECEVE, 
universite Paris-7. 


** Treize mediateurs 
de sante/pairs ne 
sont plus en activite : 
6 ont commence 
une autre activite 
professionnelle et 3 
ont repris des etudes, 
soit au total 79 % du 
yroupe de depart (23 
personnes sur 29) ; 2 
ne travaillent pas, et 
ne le souhaitent pas 
actuellement ; 4 ont 
arrete au debut du 
programme, du fait 
d'une reprise de leurs 
troubles incompatible 
avec la poursuite de 
leur travail, soit 14 % 
du groupe. 


thematiques, entretiens individuals 
dans des hopitaux de jour et centres 
medico-psychologiques, visites a 
domicile, accompagnements en ville 
vers des structures associatives, mais 
aussi accompagnement a la vie dans 
la rue. Une collaboration avec les tra- 
vailleurs sociaux s'est mise en place 
pour plusieurs mediateurs, veritables 
vecteurs d’orientation des patients 
vers le service social. Les mediateurs 
co-animent des ateliers de remediation 
cognitive et d'education du patient. 
Leur implication dans le champ de 
Reducation therapeutique du patient 
s'impose comme une evidence. 

Le savoir experientiel du mediateur 
est pluriel et se decline notamment en 
fonction de la personnalite des media- 
teurs. Les mediateurs s’autorisent a 
rencontrer les patients a I'exterieur 
des services : aller dans un cafe, ou 
partir marcher en ville, hors contexte 
du lieu desoin, pour reduire la distance 
et favoriser les echanges. 

De fapon generale, creer une 
atmosphere de proximite constitue 
ici une liberte dont jouissent les media- 
teurs, liberte qui leur permet un acces 
different au patient. Ils utilisent une 


forme de capital emotionnel lie a leur 
parcours de vie. 

La difference avec les soignants 
se marque notamment par des speci- 
ficites telles que i'emploi frequent 
du « je » et, de fapon plus centrale 
encore, par Revocation recurrente de 
leur propre parcours de vie. De fait, la 
plupart des mediateurs positionnent 
resolument leur travail dans une opti- 
que positive, cherchant a vehiculer de 
I'espoir, et a faire aller les malades 
“ du cote de la vie, et vers le dehors ». 

Le patient en psychiatrie, c'est-a- 
dire « la personne a qui cela arrive d’etre 
un patient », voit dans le mediateur 
un pair qui s'est retabli. Le mediateur 
peut voir dans ce patient ce qu'il a ete, 
et c'est sur cette base que s'entame 
souvent le premier dialogue. 

Lepons apprises et 
recommandations 

Le CCOMS insiste sur la perennisation 
de la formation au niveau bac + 2, avec 
entree en formation par la validation 
des acquis de R experience et celle des 
acquis professionnels et personnels ; 
un positionnement progressif dans la 
grille indiciaire de la fonction publique 


(le salaire de depart est le salaire 
minimum de croissance) ; I'integration 
des mediateurs en activite dans la 
construction et la dispensation de la 
formation future de leurs pairs, ainsi 
que dans Revaluation du programme ; 
le renforcement de Raccompagnement 
des equipes de soins les accueillant ; 
la mise en place de tutorats et de jume- 
lages entre mediateurs et equipes de 
soins, actuels et futurs. 

Un bilan globalement positif 

Trois ans apres le lancement du pro- 
gramme, 16 mediateurs de sante/ 
pairs sont toujours en poste**. Ce 
programme a permis de faire avancer 
la reflexion sur les frontieres entre le 
normal et le pathologique, le soigne 
et le soignant, le savoir professionnel 
et le savoir profane, le savoir universi- 
taire et le savoir experientiel, le malade 
et le bien portant. Au-dela de I'aspect 
professionnalisant, la mise en place 
du programme contribue a une reflexion 
en interne dans les services sur la 
possibility du retablissement en sante 
mentale et les modifications de pratique 
qui en decoulent. © 



Patients-experts dans la SEP : 
description d’un dispositif de formation 


LENNIZE PEREIRA 
PAULO*, 

MARYLINE 

REBILLON**, 

BRIGITTE FURIC # , 
OLIVIER HEINZLEF ### 
* Centre de recherche 
sur la formation 
(EA 1410)-CNAM, 

Paris, France 
“ Comment 
Dire, maitre 
de conferences ; 
Sciences de 
(education, 

UPMC - Sorbonne 


P our repondre aux demandes 
croissantes de I'Etat, de ses 
adherents, et etendre certaines 
de ses missions, la Ligue franpaise 
contre la sclerose en plaques (SEP) a 
decide de mettre en place une forma- 
tion longue de patients-experts etalee 
sur une annee. 

Comment Dire, I'organisme de for- 
mation choisi par la Ligue, ayant une 
pratique de la formation de patients- 
experts consolidee depuis de longues 
annees, a redige un programme en re- 
prenant des elements transversaux a 
ses autres programmes construits et 
conduits dans les maladies inflamma- 


toires chroniques de I'intestin, I'infec- 
tion par le VIH et I'hemodialyse. II a 
aussi decide d'integrer de nouvelles 
composantes a titre innovant, comme 
la pedagogie inversee et I'utilisation 
d'une plateforme collaborative en ligne 
pour favoriser un dispositif d'apprentis- 
sage continu entre les sessions de 
formation delivrees en presentiel. 

Ce programme a ensuite ete valide 
par un comite scientifique de I'associa- 
tion compose de patients, de neurolo- 
gues, d'une infirmiere du reseau et de 
representants de Requipe operation- 
nelle de la Ligue. Un groupe de 1 0 par- 
ticipants a ete recrute parmi les patients 


volontaires et desireux de suivre une 
formation. 

Cette formation avait pour objectifs 
de permettre aux participants : 

- d' identifier les savoirs d'experience 
et les competences qu’ils ont acquis au 
cours de la maladie et de ses soins ; 

- de remobiliser ces competences afin 
de les transposer dans des situations 
de communication publique, d’accom- 
pagnement d'autres patients, d’inter- 
ventions et d’enseignements delivres 
aupres de professionnels de sante ; 

- d'etre une force de proposition au 
sein de la Ligue et aupres des differents 
interlocuteurs avec lesquels la Ligue 
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